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要旨 : 重症心身障害児（以下，重症児）とその介護者である母親に関するサポートネット
ワークの現状，サポートネットワークの有無，ニーズについて重症児を持つ母親らの語り
から諸課題を明らかにすることを目的として，重症児を持つ母親 4名を対象にグループイ
ンタビューを実施した。母親らの語りは，子どもの「ケアの実態」，インフォーマルなサポー
ト源である「家族」，「近所・地域」，フォーマルなサポート源である「行政や相談支援機関・
事業所」，そして「将来のサポート」に関する 5つの語りに整理することができた。サポー
トネットワークの現状としては，母親一人が子どものケアを担っており，友人や医療機関
との関係構築がわずかながらなされているのみであった。母親らがニーズとして語った今
後必要とするサポート内容とサポート源の役割としては，重症児を中心に，母親，家族，
友人，近隣，行政機関，相談支援機関，医療機関，教育機関が円環的に存在し，多面的に
重症児を支えるネットワークであると考える。また重症児のケアの社会化，重症児と母親
の社会とのつながり，子どもの社会性の習得を同時に考えていくことが，将来的に地域で
親元を離れ子どもが生活するためには重要な視点である。
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I.　は　じ　め　に
重症心身障害児（以下，重症児）の在宅生活を支えるサポート体制については，現在も多くの
課題を抱えている。ライフステージに応じた支援体制の構築の必要性があり，母親らの自己努力
によって賄われている側面が見受けられる。現に医療的ケアを必要とする子どもに対するケアは
自宅では母親が担ってきたが，法の改正によって一定の研修を受講した介護職員も一部実施する
ことが可能となった2）。地域での生活を継続する一つの方策として法改正を歓迎する地域も多い。
これまで重症児，医療的ケアを必要とする家族やその関係者からの要望があったための措置でも
あり，社会への要望を訴える努力が実ったものであった。重症児を取り巻く環境はわずかではあ
るが前進しているような感はあるものの，重症児の日常生活を支える主たる介護者は母親である
ことに変化はない。母親らは子の出生後，また障害告知後から様々な役割を担う存在となってい
る3,4）。
地域で生活をする高齢者や子育てを行う母親らへ目を転じてみると，地域におけるサポート
ネットワークが重要視され，日々の生活を支える体制の構築がなされている5,6）。しかし，重症児
やその母親への近隣住民や地域住民からのサポートについては，先行研究においてもあまり論じ
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られることが多くない。重症児の場合，一家庭の子育てであるという認識が強く，サポートネッ
トワーク自体が存在しない，母親がサポートネットワークを自ら構築するため奔走している姿，
周囲からサポートを受けることを諦め母親一人で子のケアに向き合っている現状が示唆されてい
る7,8）。ある報告では，重症児の「主たる介護，病院への付き添い等は母親」，「相談支援事業の存
在を知らない，今後の相談支援利用の希望無し」といった回答が多いという調査結果がある9）。
今後は重症児をはじめ，医療的ケアを必要とする子どもや母親への支援を充実させ，住み慣れ
た地域での生活が継続できるよう体制を構築する必要がある。我が国においても，障害児等の地
域生活を支援するために，相談支援の充実や障害児支援の強化10）等が求められており，法律や
制度，サービスの充実が望まれている。
本稿では，重症児とその介護者である母親に関するサポートネットワークの現状，サポートネッ
トワークの有無，ニーズについて重症児を持つ母親らの語りから諸課題を明らかにすることを目
的とする。
II.　方　　　　　法
1.　調査の目的
重症児をもつ母親を対象に，「日常生活で困ったときに相談できる相手がいるか，周囲の人々
からのサポートの状況，家族からの子どもへの関わりやサポート状況」等について自由に語って
もらった。重症児と主たる介護者である母親が生活する上で，どのようなサポートをどのような
サポート源から受けているか，今後の重症児とその介護者のサポートネットワークのあり方を検
討するための基礎情報を得ることを目的とした。
また，本調査ではグループダイナミクスを利用した母親らの相互作用によって，重症児や母親
らの生活のありのままをより具体的に語ってもらうことを念頭に置き，グループインタビューを
実施することとした。
2.　調査方法
重症心身障害児をもつ親（全て母親）4名を対象に，平成 24年 2月にグループインタビュー
を実施した。調査実施前に，B県 C市の D相談支援機関の職員から重症児を持つ母親がグルー
プを作り活動している情報を得て，その母親らに主旨を説明し，調査協力を得た。なお，本調査
の対象となった母親らはいずれも重い障害のある子を持っており，その子どもの中には日常的に
医療的ケアを必要としている子もいた。子どもの年齢としては幼児期～学童期と年齢差があり，
母親同士はこれまでの活動を通じて相互の関係性がすでに構築されており，重症児を持つ母親の
思いをグループで語る環境としては適切であると判断し調査対象と決定した。インタビューは C
市のD相談支援機関内の，障害のある本人やその家族が余暇活動や会合に利用できる一室で実施，
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筆者がファシリテーターの役割を担い，インタビュー中の母親らの語りについては ICレコーダー
にて録音をした。インタビューの所要時間は 90分であった。なお，調査協力の依頼および調査
で得たデータ処理は第三者に特定できないよう処理することを説明し，調査協力に同意を得た。
分析方法については，グループインタビューの逐語記録を筆者が作成し，その後母親らの語りを
同様の内容について分類し，それをコード化したものを表 1～表 5の各ケースに表した。なお結
果の分析の信頼性と妥当性の確保に努めるため，D相談支援機関の職員に内容の妥当性および現
状の生活との関連，把握しているニーズとの乖離がないかといった点で客観的立場から検討した
上で整理を行った。
なお，本調査は本学研究倫理委員会にて調査内容について事前に審査・承認を受け実施した。
3.　調査結果
母親らに自由に語ってもらうため，インタビュー中は語りの途中等では制限せず，事前に筆者
が設定していた設問についてはインタビュー開始前に母親らに示した。母親らには自由に語って
もらい，筆者は語りの内容の確認や促しといった程度に留めた。母親らが語った現在のサポート
源や必要としているサポート源の内容と結果は，以下の通りとなった。
母親らの語りは，子どもの「ケアの実態」，インフォーマルなサポート源である「家族」，「近所・
地域」に関する語り，次にフォーマルなサポート源である「行政や相談支援機関・事業所」に関
する語り，「将来のサポート」に関する語りに整理することができた。
（1）　子どもの「ケアの実態」
日常的な子どものケア，子どもの生活を支えている役割を母親が一人で担っていることが語り
から窺うことができる。地域の社会資源を利用する希望はあるものの，現状の整備状況では利用
に至るまでは難しく，子どものケアは家庭内で母親自身が一手に引き受け，その責任と義務を一
人で背負いながら子どもを育てていることが示唆された。
表 1　「ケアの実態」に関する語り
【母と子の一体化】
・（私が）具合悪くなってごはんも吸引も何もできない状態になったらこの子はこのまま死ぬんだろ
うなって，昔よくみて考えてたことがあった
【母のケアへの意識】
・気合いと根性だよね～
・気合いと根性で，私まだそう思っている。やれるところまでどうにかいきたいと思っちゃってて。
・無理しちゃうよね。なんかね。
【サポート資源の限定，不足】
・そうすると E施設しかないってなる。そうすると E施設もいっぱいだし，今預けられるところは
実質的に E施設しかないんですよ。
・F施設のように事業が始まるということもあるんですけど，じゃあ今すぐお願いできますかとい
うことでもないじゃないですか，
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（2）　家族からのサポート
万一，母親が病気等で子どものケアができないと想定した場合，家庭内には母親の役割の代替
者がいないと語っている。日常的には，夫や同居している家族に対して子どものケアについて頼っ
ていく，または代わってもらうことが難しい状況であることが示唆された。母親らには，家族に
頼りたい気持ちがあるものの，命へ直結する医療的ケアが子どもに必要であるため，その協力を
依頼した際の家族の反応をみるとケアの代わりをお願いしにくいといった姿も推察された。
表 2　「家族からのサポート」に関する語り
【母のケア役割の代替，家族のサポート】
・吸引 ?　ばあちゃんは吸引できますけど，奥まで入れられないので，やっぱり体調がいいときの 2
時間が限度。具合が悪い時はお手上げですね。
・うちは全てがお手上げ。それではダメだと思いながら，周りが，家族自体がみんなお手あげ。で，
家族でも正直手を出すのはこわいと言われてしまってて。
（3）　近所，地域からのサポート
隣近所には母親を支える人が「いない」と回答した母親がおり，住み慣れた地域内にはサポー
ト関係ができている，子どものことで困った時に信頼できる相手が不在または少ない状況が示唆
された。母親らからは，子どものことで困った時に地域ですぐに相談できる，頼ることのできる
存在，安心感を欲しているとの語りがみられた。
表 3　「近所，地域からのサポート」に関する語り
【ご近所さんのサポートとその安心感】
・いない
・ほんとに病院だとか，近所のかかりつけ医を持ちましょうって言って，昔だと近所のなになにさ
んだとちっちゃいときから見てるよねみたいなね，そういう安心感がどこにもないっていうのが
現状
【地域に根付いたサポート】
・病院もそうだけど，地域に近い先生のほうがいいのかなって。
・なんかこうもっと，ね，広げて，重症の子も地域で，もっと家族以外のところで何か支えてもら
えるものがあればいいかな。
【重症児がいる母親同士のピアサポート】
・ちょっと買い物に行きたい，病院に行きたいから預かってって，いいよって言って，日中ちょっ
とみてあげられる，現実は厳しいと思うんですけど，できたらいいのかなとか。
・子育てサポート，預けたい人が預ける，そういう感じのものが，施設じゃなくてご近所さんでで
きるようなもの，場所があるといいのかなって。で，できる人が集まって，できるところでお互
いこう面倒みあうっていうか今日はどこどこに行きたいからみてるねっていうのができたら
（4）　行政，相談支援機関等からのサポート
普段の生活では母親が相談支援を受けている状況はほとんどないことを窺うことができる。重
症児の生活を支える行政，相談支援機関，サービス事業所との関係が現在は希薄であることを示
す語りであった。また，母親らが相談を実際になかなか踏み出せない姿が示唆された。
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表 4　「行政，相談支援機関等からのサポート」に関する語り
【公共の相談支援機関との関係性や位置づけ】
・逆にこういう話ができるところもないっていうか，逆に自分も相談にいくとかするタイプじゃな
いし。
・市役所のほうに行くんですけど，そういう制度ではお世話っていうか制度があるっていうのは，
全体的にみてもらったり相談するところって今考えるとないかなって
・こういう大変な思いをして，いざというときに困っている家族がいるってことが把握してもらっ
ていないという現実。言わない自分もあれなんですけど。相談先がないしっていうのが。そうい
う知ってもらいたいというのは確かにあるんですけど，どこに相談したらみたいな感じもありま
すけど。
（5）　将来のサポート
現在の子どもへのサポートに対する不安や不満を母親らは抱えているが，学齢期の子どもを持
つ母親にとっては卒後のサポート体制について不安視しているという語りがみられた。現在の生
活は不安に駆られ，将来についても不安を覚え，誰に何をどう頼ったらいいのか分からない心情
であるといった姿が見受けられる。
表 5　「将来のサポート」に関する語り
【卒後のサポート】
・やっぱり Aの会の子が社会に出る，学校を卒業するときにちゃんとそういうふうな当たり前に生
活していけるように。
【親亡き後のサポート】
・やっぱりあとはどうしても，順番に言ったら親が先に亡くなるので，親が亡くなった後に安心し
て子どもをみてもらえる施設
【サポートの訴え方，相談の仕方，相談相手】
・お母さん方の声なので，声をあげてください。もっとこう訴えて下さいって言われたんですけど。
いや，その気持ちはあるけど，じゃどこにとか，どういう方法でとか，まあやっぱりみんな分か
らないでいるんですよね。
・聞けば将来の不安もいっぱいあるけど，じゃあどこにどう訴えればいいのかとか，たぶんみんな
分からないと思うんですよね。
III.　考　　　　　察
調査結果を通じて，重症児をもつ母親らは，サポートネットワークの現状とニーズについて語
り，① 子どものケアの実態，② 家族からのサポート，③ 近所・地域からのサポート，④ 行政・
相談支援機関からのサポート，⑤ 将来のサポートとその備え，の 5点に整理・集約することが
できた。上述した 5点の語りについて考察する。
1.　子どものケアの実態
重症児が在宅での生活をする際には，他者からケアのサポートを受ける必要がある。身の回り
の介助，医療的ケア等の多面的なケアサポートを必要としている。各地域の実態調査結果からも，
母親らが主たる介護者として家庭内で生活していることは明らかになっている11）。また，本調査
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結果で示されたように，「気合いと根性」でこれまで，日々の生活を過ごしてきた母親らの姿が
想像に難くない。子どもの出生直後，そして障害の告知から始まる「障害児の母親としての役割」
が母親らには課せられ，その使命を全うすることが医療や福祉の専門職や周囲の人々から認めら
れることであるといったことも論じられている12,13）。
語りからは，現在，身近に重症児を支えるサポート資源，社会資源の不足があり，なかなか解
決し難い状況であることが理解できる。重症児の支援体制については地域差があり，地方の市町
村ではサービスの不足状況があることは否めない環境であるといえる。
2.　家族からのサポート
母親らの語りからは，日頃の生活において重症児のケアを担う母親が病気や怪我等で子どもの
傍にいることが不可能な場合，家庭内ではケアの代替者がいないことが想定される。今回は 4名
の限定された対象にインタビューを行ったため，重症児のいる全ての家庭状況を把握することは
難しいが，どの家庭でも同様の傾向があると推察される。神奈川県が行った調査では，重症児を
もつ家庭には，十数年前の調査結果と同様のニーズがあったと報告されており，母親らが置かれ
ている状況に大きな変化がない14）と述べられている。
家庭内には母親に代わる存在がいない状況であるものの，その家族としても母親をサポートす
る気持ちがないということではなく，長年の家庭生活において母親と子どもの関係，子どものケ
アの複雑さ，命に直結するケアへの不安等々を家族は痛いほど感じ，理解しているのではないか。
おそらく，家族員が子どものケアを聖域化し，母親に全てを託しているといった心情も考えられ
る。今後は，家族員の子どものケアへの意識を変えていくと同時に，母親が子どものケアを他者
に委ねられる安心感と任せられる仕組みづくりが必要である。例えば医療的ケアの講習会に父親
や他の家族員に参加を促す，日常の生活の様子を誰でも見られるよう ICTを利用する等の工夫
が求められる。
3.　近所・地域からのサポート
重症児をもつ母親への近隣住民や地域住民からのサポートについては，先行研究においてもあ
まり論じられることが多くない15）。しかし，本調査においても重症児のいる家庭の場合，一家庭
の子育てであり，子どもを産んだ母親が育児に責任を持たなければならないという現状が語られ
た。高齢者の地域生活においては地域のサポートネットワークが重要視され16），また，乳幼児の
子育てについても地域における子育て支援ネットワークが重要とされている17）。今後は母親らが
近隣住民，地域住民に何を望むのかを把握する必要がある。子育ては自身の家庭のことであり，
第三者に踏み入られたくないという思い等も抱えているものと考える。母親らは，これまでの生
活経験の中で蓄積されたたくさんの思いがあり，現在に至っている。これまでは自らの努力で子
どもの生活を成り立たせることに必死で，地域に頼る余裕や近隣からのサポートを受けることす
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らイメージしていない可能性がある。母親が語った，「地域には頼れる人，相談できる人が「い
ない」」状況を今後変革する必要があると考える。
また，重症児をもつ母親同士のつながりで，お互いにサポートし合うといった将来のイメージ
を持っている方もおり，そのような想いをどう支援し，どう実現するか，具体的な提言ができる
支援者が必要となっている。
4.　行政・相談支援機関からのサポート
制度，サービス，支援体制など，重症児を支える根幹的な仕組みを構築するべき行政や相談支
援機関，サービス事業所との関係について，「充実している」と述べる母親はおらず，厳しい現
実と日々向き合っている姿が見受けられた。子の出生後から医療機関や医療専門職との関係は深
く，医療は子どもの命を守るためにまず必要とされるサポート源である。医療以外のサポート源
との関わりをみると，福祉職，相談支援との関わりは希薄であり，日常的に関係性があまり築か
れていないことが語りから見受けられる。今回は学齢期の子どもを抱える母親らを対象としてい
るため，サービス事業所との現在のつながりや関係性に関する語りはあまりみられなかった。こ
の要因として母親らの語りにあったように「障害の重い，医療的ケアのお子さんは利用できませ
ん」と伝えられる事業所が多いこと，サービスを利用せず母親がケアの大部分を担っているため
であることが考えられる。筆者が行ったヒアリングでは，社会資源の未活用，理解不足の状況に
おかれている母親らの姿も見られ，母親と社会資源のつながりをどう構築するか重要なキーポイ
ントになるであろう。
また，学齢期になると母親自身が子どもの身体状態やケアについて理解が進み，一定程度母親
一人で子どものケアができるようになっていくためか，乳幼児期と比較すると全体の相談対応数
が少なくなるという市町村もあると聞いている。しかし，特別支援学校の卒業が近づくと，母親
らが慌てて相談支援機関に駆け込み，卒後の進路先に悩む相談が増えるという現状もあり，学齢
期の子どもを持つ母親らのニーズをキャッチするためリーチアウトが必要となるであろう。いか
に相談支援機関を利用してもらうか，利用してもらうための工夫をどのようにするかが重要であ
る。
5.　将来のサポートとその備え
現在子どもが特別支援学校に通っている母親らは，卒後の行き先に関する不安を抱えている。
具体的には，周囲から聞く重症児の成人後の日中活動の場の少なさの為，毎日家庭で過ごしてい
る子のことを聞き，将来自分の子どもはどうなるのかといった感情である。また母親が一人で子
どものケアをする現状を聞き，自分自身が子どもの面倒を見ることができなくなる，または亡く
なる場合に子どもはどこで，誰がケアをするのかといった親亡き後の心配をしていると考えられ
る。
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現在の不安と将来の不安，双方を抱え，子どものケアを行っている母親への支援は急務の課題
である。
母親らの想いを集約し，声を上げることで自身の置かれている状況を改善するといったことを
考えていても，なかなか行動に踏み出せない状況も見受けられる。重症児のサポートを充実する
方策を推し進めるための方法，進め方，組織の作り方，助言等をする協力者等，母親らをエンパ
ワメントし導いていく役割が地域に必要であると考える。
6.　重症児のサポートネットワークの現状
図 1は，母親らが語った現在のサポート源と現在の関係性を示している。重症児と母親との関
係の深さと母親の役割の大きさについては楕円の大きさで示している。重症児と母親，サポート
源との関係がある状況については実線の矢印，関係性が近い場合には短い矢印で示している。一
方，関係性が無い状況については点線の矢印，長い矢印で図に示している。語りの内容から，さ
まざまなサポート源と重症児と母親には一定程度の関係の希薄さがあり，図では重症児と母親か
ら離れたところにサポート源を記載している。
日常の生活を通して重症児と母親の関係性は深く，これまでの生活で蓄積された経験や思いと
いったものも重なり，母子が一体化している状況が見受けられる。そのため，図では重症児と母
親が重なっている様子を示し，子どもの生活全般に関わる役割を母親一人で担っている状況を示
した。周囲のサポート源がサポートできる内容についても，母親が一人で担っている現状である。
同居している家族員とのケア関係はあまりみられない状況があり，矢印の点線で示している。家
族関係は良好であるが，他の家族員は子どものケアに関わっていない現状であり，何らかの方策
を講じることにより母親自身を支えうる存在になる可能性を家族員は持っていると考えられる。
家庭のある地域に目を向けてみると，なお一層母親らが置かれている環境の厳しさが明らかに
なった。母親らの語りからも近隣住民や地域内のサポートはほとんど無い状況であり，点線の矢
印で関係性を示している。
重症児をもつ母親同士（友人）との関係については実線の矢印で示している。母親同士で子ど
もの様子を報告しあう姿や日々の生活に関する愚痴やストレスについて話をする，収集した情報
を互いに伝える等の関係がみられた。
医療機関や医療従事者との関係は実線の矢印で示している。外部からのサポート源としては唯
一，子どもと母親に近い関係性にあると語られている。子どもの状態が医療とのつながりがあっ
てこそ安定を保つことができるためと考えられる。定期的に子どもの通院があり，服薬や季節の
変わり目における体調変化への対応など，必要に応じて関わりを持つ関係性ができている。日常
的に医療的ケアを必要とするからこそ，重症児に専門的に関わる医療職から子どもの生活に必要
な情報を取得する，ケアに関する助言を得る関係性ができている。
しかしながら相談支援等の福祉従事者や教育機関との関係性は母親らの語りからはあまりみら
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れなかった。そのため点線の矢印で示している。相談支援機関との関係を必要としながらもどの
ように関係を構築するか戸惑いに近い思いを抱いていることが考えられる。筆者が想定していた
よりも母親と相談支援機関を示す語りが見られず，日々の生活や子どもをサポートする社会資源，
ニーズについて相談支援を受けている現状は見受けられなかった。
7.　総合考察
重症児を取り巻くサポートネットワークは，地域によって格差がみられる。福祉と医療が有機
的に結びつき，また相談支援機関や事業所が連携を図りながら，重症児とその家族を支援してい
る地域も見受けられる。ただ単にそのネットワークモデルを全ての地域にはめ込んだとしてもう
まくいくとは限らない。その地域で暮らす重症児とその家族の思いを聞き取り，感じ取り，地域
の実情に合わせたネットワークの構築が必須であると考える。
図 2は母親らがニーズとして語った今後必要とするサポート源とその内容，役割について，筆
者の考えも踏まえ図に示したものである。重症児を中心に，母親，家族，友人，近隣，相談支援，
医療機関，行政機関，教育機関が円環的に存在し，多面的に重症児を支えるネットワークを示し
ている。
家族には母親のケアの代替と補完，友人とは相互のサポート体制，近隣からは見守りと活動の
先導，相談支援は社会資源の調整・提供・開発，医療機関は多様な医療的ケア提供の仕組み，教
育機関は卒後を見据えた支援，行政機関は重症児の利用できる制度立案やサービス拡充をそれぞ
れの役割として記載した。すべての重症児や母親がバランスよく全てのサポート源を活用できる
とは限らない。つまり，現在の母親の負担を分散し，責任を分担し，重症児が将来地域で生活を
することを目標に，さまざまなサポート源がそれぞれを補完し，協同し，連携することの重要性
ケア関係はあまりみられない状況があり、矢印の点線で示している。しかしながら家族関係は良好であ
り、他の家族員は子どものケアのみに関わっていない現状であり、何らかの方策を講じることにより母
親自身を支えうる存在になる可能性を家族員は持っていると考えられる。 
家庭のある地域に目を向けてみると、なお一層母親らが置かれている環境の厳しさが明らかになった。
母親らの語りからも近隣住民や地域内のサポートはほとんど無い状況であり、点線の矢印で関係性を示
している。 
重症児をもつ母親同士(友人)との関係については実線の矢印で示している。母親同士で子どもの様子
を報告しあう姿や日々の生活に関する愚痴やストレスについて話をする、収集した情報を互いに伝える
等の関係がみられた。 
医療機関や医療従事者との関係は実線の矢印で示している。外部からのサポート源としては唯一、子
どもと母親に近い関係性にあると語られている。子どもの状態が医療とのつながりがあってこそ安定を
保つことができるためと考えられる。定期的に子どもの通院があり、服薬や季節の変わり目における体
調変化への対応など、必要に応じて関わりを持つ関係性ができている。日常的に医療的ケアを必要とす
るからこそ、重症児に専門的に関わる医療職から子どもの生活に必要な情報を取得する、ケアに関する
助言を得る関係性ができている。 
しかしながら相談支援等の福祉従事者や教育機関との関係性は母親らの語りからはあまりみられな
かった。そのため点線の矢印で示している。相談支援機関との関係を必要としながらもどのように関係
を構築するか戸惑いに近い思いを抱いていることが考えられる。筆者が想定していたよりも母親と相談
支援機関を示す語りが見られず、日々の生活や子どもをサポートする社会資源、ニーズについて相談支
援を受けている現状は見受けられなかった。 
 
 
 
図１ 重症児と母親を取り巻く現在のサポート源と現在の関係性 
図 1　重症児と母親を取り巻く現在のサポート源と現在の関係性
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を図に示したものである。
図 1で示したように，母親の役割が肥大化した日常生活ではなく，地域のサポート源を活用し，
ケアの社会化を図ることが今後重要であると考える。子どもの出生後，障害の告知後から，母親
らは子どもの生活を支えるため奔走している。地域におけるサポート源が自らの役割を明確にし，
必要に応じ，サポートを即応的に提供できる環境づくりが今後大切である。
今回の調査を進めるにあたり，母親自身の子どもの面倒をみるという気持ちと，重症児の家族
や周囲，地域，専門職にさらに支援をしてもらいたいという母親らの心の奥底にあるものに触れ
ることができた。これまで，子どもを産み，育てる過程では「重症心身障害であるから，医療的
ケアが必要であるから」とサービス利用ができない状況が幾度もあった。サービスの充実を市町
村の担当窓口に訴えたとしてもなかなか進展せず，母親自身を支えてくれる社会資源が不足して
いた社会に対して，母親らは自ら背を向けてしまっている状況が見受けられる。しかし，そういっ
た環境下においても，母親らは子育ては自分の役割であり，使命でもあるという気概を持ち，日々
生活をしている。「これが当たり前だから。あんまりつらいと思わなくなっている」との言葉は
非常に重いものであった。母親自身の身体・精神に負担のかかる生活であっても，子どもとの生
活すべてを他者に丸投げする想いは母親らには見られない。母親だけでは解決できない問題，母
親自身が体調を崩してまでも子どもの命を守ろうとする現状を地域が支える一歩を踏み出せない
だろうか。母親らが自分の家族に頼ることのできない状況は家族構成，家庭環境，経済状況，様々
な要因が重なり，生み出されている。このことが，相談支援や福祉サービス等の外部のサポート
源の利活用に躊躇する母親らの意識につながっている側面がある。家族にできるサポート，地域
や社会ができるサポート，それぞれの役割を意識しながら，子どものケアを充実したものにでき
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びつき、また相談支援機関や事業所が連携を図りながら、重症児とその家族を支援している地域も見受
けられる。ただ単にそのネットワークモデルをどの地域にもはめ込んでもうまくいくとは限らない。そ
の地域で暮らす重症児とその家族の思いを聞き取り、感じ取り、地域の実情に合わせたネットワークの
構築が必須であると考える。 
図２は母親らがニーズとして語った今後必要とするサポート源とその内容、役割について、筆者の考
えも踏まえ図に示したものである。重症児を中心に、母親、家族、友人、近隣、相談支援、医療機関、
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 家族には母親のケアの代替と補完、友人とは相互のサポート体制、近隣からは見守りと活動の先導、
相談支援は社会資源の調整・提供・開発、医療機関は多様な医療的ケア提供の仕組み、教育機関は卒後
を見据えた支援、行政機関は重症児の利用できる制度立案やサービス拡充をそれぞれの役割として記載
した。すべての重症児や母親がバランスよく全てのサポート源を活用できるとは限らない。つまり、現
在の母親の負担を分散し、責任を分担し、重症児が将来地域で生活をすることを目標に、さまざまなサ
ポート源がそれぞれを補完し、協同し、連携することの重要性を図に示したものである。 
図１で示したように、母親の役割が肥大化した日常生活ではなく、地域のサポート源を活用し、ケア
の社会化を図ることが今後重要であると考える。子どもの出生後、障害の告知後から、母親らは子ども
の生活を支えるため奔走している。地域におけるサポート源が自らの役割を明確にし、必要に応じ、サ
ポートを即応的に提供できる環境づくりが今後大切である。 
 
 
図２ 今後必要とするサポート内容と役割について 2　 容と役割について
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る社会の構築が望まれる。
地域には重症児の数が少なく，ニーズに関する声がなかなか届きにくくなっているのではなか
ろうか。そういった声を届けるためにも母親らをエンパワメントする方策と母親らが自ら社会を
変える方策，双方の視点から今後のサポートネットワークの構築を検討する必要があると考える。
IV.　今 後 の 課 題
今回のグループインタビューの調査結果のみでは重症児とその母親を取り巻くサポートネット
ワークを明らかにするには限界がある。
重症児を支える体制を構築することは現在各地で急務であり，今後は円環的にサポート源が相
互に機能し合っている地域において調査を行う等が必要であると考えている。重症児のサポート
ネットワークが充実している地域の母親へのヒアリングを実施することを予定している。それぞ
れのサポート源が具体的にどのような役割を担うことができるのか，今後は各機関の担当者との
調整が必要である。
また重症児のケアの社会化，重症児と母親の社会とのつながり，子どもの社会性の習得を同時
に考えていくことは，将来的に地域で親元を離れ生活するためには大変重要な視点である。この
視点を持ち，重症児の地域生活支援の生活の質向上に尽力したいと考える。
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